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VI 
SEZNAM  KRATIC 
 
ADI Alzheimer's Disease International (v prevodu: Združenje bolnikov z 
demenco in njihovih svojcev). 
EEG Elektroencefalografija  je merjenje možganske električne aktivnosti 
z elektrodami na površini glave. 
CT Računalniška tomografija je vrsta medicinskega slikanja, ki ustvari 
tridimenzionalno sliko notranjosti telesa. 
MRI Magnetna resonanca je neinvazivna medicinska diagnostična metoda, pri 
kateri se s pomočjo magnetnega polja, radijskih valov in računalniške 
tehnologije izvede slikanje notranje strukture človeškega telesa. Zelo 
podrobno lahko prikaže strukture notranjosti lobanje, hrbtenice, okončin ter 
še posebej mehkih tkiv glave in telesa. 
SZO Svetovna zdravstvena organizacija,  ki ima vodilno vlogo na področju 
zdravstvenih vprašanj na globalnem nivoju. 
WHO World health organization (v prevodu: Svetovna zdravstvena organizacija). 
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1  UVOD 
»Demenca hujša je od prav vsake poškodbe udov telesa, 
bolni služabnikov imen ne spozna, ne prijatelja lica – včeraj je z njim še večerjal, 
ne tistih, katerim življenje dal je, jih vzredil.« 
(Julius Juvenalis, leta 124) 
Po ocenah Svetovne zdravstvene organizacije (angl. »World health organzation« v 
nadaljevanju SZO), živi v svetu več kot 47,5 milijonov ljudi z demenco (SZO, 2016). 
Epidemiološke ocene združenja Alzheimer's Disease International (v nadaljevanju ADI) 
kažejo,  da se bo njihovo število v obdobju 2010–2050 več kot podvojilo (ADI, 2013). 
V Sloveniji nimamo primernega registra bolnikov z demenco, niti ni bila doslej 
opravljena nobena epidemiološka študija, s katero bi prišli do zanesljivih podatkov o 
točnem številu bolnikov. Pri ocenjevanju števila oseb z demenco se lahko opiramo zgolj 
na podatke tujih raziskav ob predpostavki, da v Sloveniji ni občutne razlike v prevalenci 
demence kot na primerljivo razvitih območjih Evrope (Kogoj, 2010). Število obolelih  v 
Sloveniji ocenjujejo na 32.000, za njih pa skrbi kar 100.000 svojcev, zdravstvenih in 
socialnih delavcev in drugih. V okviru vseslovenskega projekta zgodnjega odkrivanja 
demence ADAM opozarjajo, da demenca ni le zdravstveni problem, ampak močno 
obremenjuje širšo družbo kot celoto (ADAM, 2017). 
Ministrstvo za zdravje je v letu 2016 objavilo dokument: »Strategija obvladovanja 
demence v Republiki Sloveniji do leta 2020«, ki omogoča usklajen in celostni pristop 
vseh deležnikov pri reševanju problema demence in sorodnih stanj. Namen strategije je 
zagotovitev preventivnih ukrepov, zgodnjega odkrivanja bolezni ter primernega 
standarda zdravstvene in socialne zaščite in zdravstvene oskrbe pacientov z demenco 
MZ-GOV, 2016). Strategija vsebuje kratek prikaz obstoječega stanja v Republiki 
Sloveniji (RS) – epidemiološkega stanja, zdravstvene, socialne in pravne zaščite oseb z 
demenco. Izhaja iz strateških dokumentov in obvez, ki so jih sprejeli SZO in Evropska 
unija. Dokument izhaja iz spoznanja, da so osebe z demenco posebej ranljiva ciljna 
skupina, ki se zaradi demografskih sprememb in staranja prebivalstva hitro povečuje, pri 
tem pa se osredotoča na posameznika in njegove potrebe, kar zahteva usklajeno in 
odzivno delovanje države in multidisciplinarni pristop obravnave (Slika 1) (MZ-GOV, 
2016). 
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Slika 1: Strategija obvladovanja demence 
Vir: (MZ-GOV, 2016) 
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Glavni cilji omenjene strategije Ministrstva za zdravje Republike Slovenije so prikazani 
na sliki 2. Cilji so sledeči: zgodnja diagnoza bolezni, dostopnost do obravnave in 
zdravljenja z antidementi ter vzpostavitev usklajene podpore osebam z demenco, 
njihovim družinam in oskrbovalcem. 
 
Slika 2:  Obravnava in spremljanje bolnika s sumom na kognitivni upad – demenco 
Vir: (MZ-GOV, 2016) 
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V skladu z omenjeno strategijo je bil zastavljen kot raziskovalno presejalni program tudi 
»Projekt ADAM«, vseslovenski projekt zgodnjega odkrivanja demence na starejši 
populaciji (ADAM, 2017), ki ima tri namene:  
• ozaveščati širšo in tudi strokovno javnost glede naraščajoče problematike 
demence ter s tem tudi pripomoči k zmanjšanju stigme te bolezni, 
• izvajati presejalne teste spominskih in miselnih sposobnosti, ki lahko nakazujejo 
na začetne faze demence,  
• omogočiti aplikativno znanstveno - raziskovalno delo, usmerjeno v razvoj novih, 
cenovno dostopnih in neinvazivnih metod za diagnostiko demence s pomočjo 
EEG tehnologije. 
V sklopu projekta ADAM bo obravnavano približno 450 starejših posameznikov v 
starosti od 60–90 let iz 6 regij v Sloveniji. Sodelovanje je brezplačno. Prostovoljci bodo 
povabljeni k izpolnitvi različnih testov, s katerimi se ocenjuje spominske in miselne 
sposobnosti ter drugo delovanje njihovih možganov. Vsi udeleženci v raziskavi bodo 
pridobili povratno informacijo o svoji trenutni spominski kondiciji na podlagi 
uveljavljenih mednarodnih presejalnih testov za odkrivanje zgodnjih oblik demence. 
Podatki bodo anonimizirani in pridobljeni v skladu s standardi raziskovanja ter bodo 
uporabljeni zgolj za raziskovalne namene projekta ADAM ter posredovanje povratne 
informacije udeleženim prostovoljcem, vključenim v projekt. 
Končni cilj projekta ADAM je razviti učinkovit vsakoletni preventivni presejalni program 
za sistematično zgodnje odkrivanje Alzheimerjeve demence v Sloveniji, po vzoru 
programov SVIT, DORA in ZORA ter tudi omogočiti razvoj novih metod diagnostike te 
bolezni (ADAM, 2017). 
Testiranje bo brezplačno in nezavezujoče, pridobili pa bodo objektivno povratno 
informacijo o morebitnem zgodnjem upadu kognitivnih sposobnosti na podlagi rezultatov 
vedenjskih testov, kar lahko nakazuje na povečano možnost za bodoči razvoj demence. 
Prostovoljci - udeleženci v programu bodo deležni celostne obravnave s pomočjo 
intervjujev, vprašalnikov in EEG snemanja možganske aktivnosti, ki bo potekala po 
naslednjem protokolu, nad katerim bedijo strokovnjaki Medicinske fakultete Univerze v 
Ljubljani: 
• 1. raziskovalna postaja: kratki preizkus spoznavnih sposobnosti 
• 2. raziskovalna postaja: izpolnitev geriatrične lestvice depresivnosti 
• 3. raziskovalna postaja: popis zdravil zaradi polifarmacevtskega učinka 
• 4. raziskovalna postaja: splošni vprašalnik o zdravstvenem stanju in anamneza 
• 5. raziskovalna postaja: splošni vprašalnik o preferencah za dolgotrajno oskrbo 
• 6. raziskovalna postaja: EEG snemanje možganske aktivnosti 
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1.1  Definicija in razumevanje demence 
Po 10. mednarodni kvalifikaciji bolezni MKB-10 je demenca (F00-F03) opredeljena kot 
sindrom, ki ga povzroča možganska bolezen, običajno kronične in napredujoče narave. 
Vključuje motnje mnogih višjih živčnih dejavnosti, kot so spomin, mišljenje, orientacija, 
razumevanje, računanje, sposobnosti učenja, sposobnosti besednega izražanja in presoja 
(Kogoj, 2007). 
Definicija Svetovne zdravstvene organizacije (SZO, 2016) in Ameriškega psihiatričnega 
združenja (ADI, 2013) opredeljuje demenco kot stanje, ki ga spremlja zmanjšanje 
sposobnosti za obvladovanje čustev, socialnega vedenja in dnevnih aktivnosti. 
Mali in sod. (2011) razlagajo modele, ki prikazujejo teoretska izhodišča za razumevanje 
demence: 
• biomedicinski model, ki temelji na opredelitvi demence kot bolezni, ki je 
posledica organske poškodbe možganov (demenca je bolezen, ki povzroča pospešeno 
propadanje možganskih celic in oslabi funkcije preostalih celic); 
• psihološki model, ki govori, da je ključni poudarek v iskanju in 
razumevanju osebe z demenco in v sprejemanju njene individualnosti; 
• sociološki model opozarja na interakcije, ki jih ljudje z demenco 
vzpostavljajo z različnimi predstavniki socialnega omrežja; 
• socialnodelovni – socialni delavec pomaga osebam z demenco tako, da 
skupaj z njimi odkriva njihove možnosti in sposobnosti za spoprijemanje s težavami 
in za reševanje problemov, pri tem pa jih vodijo načela socialnega dela. 
1.2 Vrste demenc 
Ločimo več vrst demenc, z različnimi značilnostmi, potekom, pogostostjo pojavljanja in 
možnostmi zdravljenja. V nadaljevanju jih na kratko predstavljamo. 
1.2.1  Alzheimerjeva bolezen 
Alzheimerjeva bolezen je najpogostejša oblika demence. Ima jo več kot 60-70 % 
dementnih oseb svetovne populacije (SZO, 2016). 
Gendron (2015) trdi, da  dejavniki tveganja, ki so element, katerega prisotnost povečuje 
verjetnost, da oseba zboli za Alzheimerjevo bolezen, vendar pa ni njen vzrok, so: starost, 
ženski spol, genetika, nižja izobrazba, visok krvni tlak, visok holesterol, diabetes, 
debelost in možganske poškodbe. 
Pišljar (d. n.) navaja, da je Alzheimerjeva bolezen nevrodegenerativna bolezen z 
motnjami spoznavnih sposobnosti ter s psihiatričnimi in nevrološkimi manifestacijami. 
Motnje spoznavnih sposobnosti vključujejo progresiven upad deklarativnega spomina, 
semantičnega razumevanja, poimenovanja, vidno-prostorskih in izvršilnih sposobnosti. 
Najpogostejše psihiatrične in vedenjske motnje zaradi Alzheimerjeve bolezni našteva 
psihoze (blodnje in halucinacije), motnje razpoloženja, spremembe osebnosti, 
vznemirjenost, agresivnost, stopicanje, tavanje, motnje spanja in hranjenja. 
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Slika 3 prikazuje sposobnost prerisovanja lika pri zdravi osebi.  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Slika 3: Sposobnosti prerisovanja lika: zdrava oseba 
Vir: Društvo Spominčica, d. n. 
 
Naloge, ki so jih prej z lahkoto opravili, kasneje zahtevajo od njih vse večje napore 
(Slika 3, 4 in 5). 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Slika 4: Sposobnosti prerisovanja lika: bolnik 
Vir: Društvo Spominčica, d. n. 
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                          .  
Slika 5: Primer spisa bolnika z Alzheimerjevo boleznijo 
Vir: Društvo Spominčica, d. n. 
 
 
Alzheimerjeva bolezen je bolezen, ki napade možgane. V možganih, posebno v predelu 
hipokampusa in v frontalnem lobusu, nastajajo lahe (oplake, drobir), ki zavirajo 
možganske funkcije in fibrilne pentlje (Slika 6). 
 
 
 
Slika 6: Primerjava zdravih (na levi) in z Alzheimerjevo boleznijo prizadetih možganov (na desni). 
Vir: Internet forum, Wikipedia, d. n. 
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1.2.2 Demenca z Lewyjevimi telesci 
Je druga po pogostosti obolevnosti, ki prizadene do 20 % oseb z demenco. Bolezen 
prizadene pozornostni sistem, izvršilne in vidno-prostorske sposobnosti pogosteje in bolj 
izrazito kot Alzheimerjeva bolezen. Bolezen se začne bodisi z znaki, podobnimi 
Alzheimerjevi ali Parkinsonovi bolezni. Kmalu se pokažejo še drugi bolezenski znaki. 
Običajno se zgodaj pojavijo prividi, lahko tudi prisluhi. Posamezni bolniki se naučijo 
ločevati med resničnimi in neresničnimi podobami. Privide pogosto spremljajo blodnje, 
običajno preganjalne, zaradi katerih se počutijo ogroženi in so vznemirjeni (Kogoj in sod., 
2011). 
Bolezen zaenkrat ni ozdravljiva, je pa kljub temu mogoče lajšati bolezenske znake. 
Običajno poteka zdravljenje podobno kot zdravljenje Alzheimerjeve in Parkinsonove 
bolezni istočasno. Pomembno je zgodnje odkrivanje in preprečevanje dejavnikov 
tveganja in  preventivna terapija proti kopičenju krvnih celic na okvarjeni žilni steni 
(Kogoj, 2008). 
1.2.3 Vaskularna demenca 
Grad (1998) trdi, da je vaskularna demenca posledica upada intelektualnih sposobnosti, 
zaradi okvare možganov, ki jih povzročajo cerebrovaskularne bolezni. Najpogostejši 
vzrok je ishemični cerebrovaskularni inzult, vaskularna demenca pa je lahko tudi 
posledica krvavitve. Bolezen opredelimo na osnovi anamneze, kliničnega pregleda in 
nevroloških preiskav (CT, MRI). 
Kogoj (2008) kot simptome vaskularnih demenc navaja glavobol, vrtoglavico, žariščne 
nevrološke znake, motnjo spomina in spanja, osebnostne spremembe, pogosto tudi 
motorične motnje govora, ki nastanejo zaradi okvare možganov ter oteženo požiranje 
zaradi okvar živcev ali mišic. 
Specifičnega zdravljenja ne poznamo. Pomembna je sekundarna preventiva, ki obsega 
predvsem spremembo načina življenja glede dejavnikov tveganja za nastanek 
cerebrovaskularnih bolezni: arterijska hipertenzija, sladkorna bolezen, fibrilacija atrijev. 
Za zmanjšanje možnosti možganskih kapi so na voljo zdravila z antiagregacijskim ali 
antikoagulantnim delovanjem, ki jih lahko ob povečanem tveganju  predpiše zdravnik 
(Grad, 1998). 
1.2.4 Frontotemporalne demence 
Pri tej obliki demence gre za propadanje čelnega in senčnega režnja. Dednost ima precej 
večjo težo kot pri Alzheimerjevi bolezni, saj je 20–40 % teh oblik demence dednih. 
Najpogosteje so prvi znak te vrste demenc spremembe osebnosti in socialnih veščin. 
Kažejo se z neustreznim vedenjem v dani situaciji,  kot so neprimerne šale, nepredvidljivi 
odzivi in razburljivost. Z napredovanjem bolezni se osebnostne spremembe stopnjujejo, 
pojavijo se povsem nove oblike vedenja, kot so kraje, nabiranje nekoristnih predmetov, 
ponovno branje ene in iste knjige, hoja po stalno enaki poti, drgnjenje rok, ploskanje in 
podobno. Pojavi se tudi neustrezno spolno vedenje. Spremenijo se prehrambene navade. 
Spremljajo jo izguba interesov, socialni umik in pomanjkanje skrbi za druge. 
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Zanemarjanje izgleda in osebne higiene je včasih eden prvih znakov bolezni. Deficita ne 
prepoznajo (društvo Spominčica, d. n.). 
Tudi motnje govora, ob relativno ohranjenih ostalih spoznavnih sposobnostih, so lahko 
prvi znak frontotemporalne demence. Bolniki imajo težave z izražanjem, težko najdejo 
pravo besedo, poimenujejo predmet ali osebno ime. Pojavijo se težave z branjem in 
pisanjem. Pri nekaterih bolnikih je ohranjeno razumevanje pomena besed, drugi pa imajo 
težave tudi na tem področju. Z napredovanjem bolezni uporabljajo čedalje manj besed in 
v končni fazi ne govorijo več. Kadar se bolezen prične z motnjami govora, se lahko 
kasneje pridružijo tudi osebnostne spremembe (Kogoj, 2008). 
Kljub temu, da so že dokaj dobro poznane bolezenske spremembe pri frontotemporalnih 
demencah, pa učinkovitega zdravljenja zaenkrat ni na voljo. Nekatere vedenjske 
spremembe se lahko izboljšajo po uvedbi antidepresivov, ki delujejo na serotonin. 
Učinkovitost zdravil, ki se uporabljajo za zdravljenje Alzheimerjevi bolezni, pri teh 
vrstah demenc ni dokazana (društvo Spominčica, d. n.). 
1.2.5  Druge vrste demenc 
Med druge vrste demence štejemo demence, ki se pojavljajo bolj redko oziroma v istem 
odstotku pojavnosti kot vaskularne in frontoterpolarne demence (Mali in sod., 2011): 
• Korsakovova demenca – povzroča jo alkoholizem, pri kateri je prizadet 
kratkoročni spomin in nekatere kognitivne funkcije. 
• Creutzfeld– Jacobova bolezen – znana kot bolezen norih krav, za katero je 
značilna mišična otrplost, motna govora in trzavica. 
• Huntingtonova bolezen – dedna bolezen, za katero so značilni nenadni, 
nenormalni in asimetrični gibi. 
1.3  Stopnje demence in validacija po Naomi Feil 
Američanka Naomi Feil je iz znanih teorij in terapevtskih enot ter lastnih razmišljanj 
razvila metodo dela z dementnimi ljudmi, imenovano validacija po Naomi Feil. 
Validacija pomeni spoštovanje, priznanje veljavnosti, spremljanje drugega na njegovi 
poti – drugega spoštujem, kar mi sporoča, jemljem kot  resnično in veljavno ter se pri tem 
poskušam vživeti v njegovo situacijo. Validacija nam je v pomoč kot metoda izboljšanja 
odnosov med dementnimi ljudmi in njihovimi svojci ter strokovnim osebjem. Za boljše 
delo z ljudmi z demenco je Naomi Feil demenco razdelila na 4 stadije. Razdelitev na 
stadije ni statična, ampak zabrisana. Prehajanja so opazna posebej med stadijem I in II, 
občasna nihanja obstajajo tudi med stadijema II in III. Poudarila je pomembnost 
prepoznavanja stadija in razvila tehnike validacije prilagojene posameznim stadijem 
(Preglednica št. 1) (Van Hülsen, 2010). 
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Preglednica 1: Pregled stadijev in tehnike validacije po Naomi Feil 
Vir: Van Hülsen, 2010 
Stadiji po Naomi 
Feil Značilnosti Tehnike validacije 
Stadij II – časovna 
dezorientiranost 
Oseba je  zelo nemirna, 
pogoste hospitalizacije na psihiatriji, 
časovno in prostorsko dezorientirana, 
osebno je še orientirana. 
 
 
Centriranje, 
ponavljanje besed in stavkov, dotiki z 
upoštevanjem kriterijev, spominjanje na pretekle 
dogodke, 
upoštevanje in ponavljanje ključnih besed, 
iskanje skupnih rešitev, uporaba glasbe, 
nagovarjanje prednostnega čutila, 
iskanje povezave med potrebami in vedenjem, 
po možnosti ne tolažimo, 
k-vprašanja (kdo, kako, kje, kdaj) nikoli; zakaj 
iskati, vzpostaviti stik z očmi. 
Stadij III – 
ponavljajoči se gibi 
Oseba je nenehno  v gibanju, kliče, 
komaj še opazi svoje deficite, 
redko je še osebno orientirana, 
časovno in prostorsko pa ne več, 
rabi 24 urni nadzor, zato živi pri 
svojcih ali v domu. 
Centriranje, 
ponavljanje besed in stavkov, dotiki z 
upoštevanjem kriterijev, 
spominjanje na pretekle dogodke, 
upoštevanje in ponavljanje ključnih besed, 
uporaba glasbe, 
nagovarjanje prednostnega čutila, 
iskanje povezave med potrebami in vedenjem, 
zrcaljenje vedenja, mimike, dihanja, dejanj 
k-vprašanja (kdo, kako, kje, kdaj) nikoli; zakaj 
iskati, vzpostaviti stik z očmi. 
Stadij IV - 
vegetiranje 
Obolela oseba je nameščeni v domu, 
na zunanje dražljaje se redko odzove 
ali sploh ne, 
leži v postelji ali sedi v vozičku, 
zdi se, da svojih deficitov ne zazna 
več. 
Centriranje, 
pripovedovanje, 
dotiki z upoštevanjem kriterijev 
spominjanje na pretekle dogodke, 
uporaba glasbe, 
nagovarjanje prednostnega čutila, 
govoriti s skrbnim, pristnim glasom 
iskati, vzpostaviti stik z očmi. 
 
Opisane tehnike so lahko uspešne samo takrat, če na človeka gledamo individualno, ga 
jemljemo resno in spoštujemo. 
V stadiju I in II običajno bolezen še ne kaže potreb po zdravstveni negi. Prav je, da 
patronažna medicinska sestra vstopi v družino, da njeni člani dobijo potrebne informacije 
o bolezni, kdo jim bo ob slabšanju bolnikovega stanja lahko priskočil na pomoč 
(Pentek,1994). V stadiju III patronažne medicinske sestre pomagajo svojcem pri 
zdravstveni negi in s praktičnimi nasveti na bolnikovem domu. Za osebo z demenco v 
stadiju IV pa je potreba po zdravstveni negi nujna, zaradi motenj gibanja, hranjenja in 
požiranja, odvajanja vode in blata (Pentek, 1994). 
1.4  Doživljanje svojcev ob pojavu demence v družini 
Družina pomeni temeljni spekter odnosov, ki ustvarjajo socialno mrežo osebe z demenco. 
Družina je po navadi prva, ki pomaga. V odnosih so potrebne vztrajnost, potrpežljivost, 
prilagodljivost, strpnost (Mali in sod., 2011). 
Mali in Miloševič Arnold (2007) ugotavljata, da se prijatelji, znanci, sosedje postopno 
odmikajo od osebe z demenco ali pa jih prizadeti zavračajo. Socialno omrežje postaja 
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vedno manjše, ne samo za osebo z demenco, ampak tudi za svojce, ki zanje skrbijo. S 
pojavom demence  pride do spremembe odnosov v družini. Zaradi potrebe po pomoči se 
je treba na novo dogovoriti glede vlog, pravil, na novo se postavi vprašanje avtonomije, 
povezanosti. 
Različni stadiji bolezni zahtevajo tako od bolnika kot od njegovih družinskih članov 
različno reagiranje. Bolnikovi svojci se morajo v prvem obdobju čim bolj seznaniti z 
naravo bolezni, možnimi zapleti glede bolnikovega vedenja ter  s spremembami na 
intelektualnem in čustvenem nivoju, da so bolje pripravljeni, ko se spremembe in motnje 
razvijejo. Drugo obdobje je običajno za družinske člane najtežje. Nespečnost, sumničenje 
in neutemeljene obtožbe, ponavljajoča se vprašanja izčrpavajo družinske člane. V tem 
obdobju se bolnik čustveno spreminja. V zadnjem stadiju bolezni se predvsem poveča 
potreba po zdravstveni negi (Pentek, 1994). 
Mali in Miloševič Arnold (2007) povzemata po Kitwood (2005), 6 temeljnih psiholoških 
potreb oseb z demenco in njihovih svojcev: 
• Potreba po povezovanju, ki se pri dementnih ljudeh kaže kot zasledovaje svojcev, 
klicanje, nenehno oklepanje. Svojci omenjeno potrebo zaradi preobremenjenosti 
pogosto zanemarijo. 
 
• Potreba po tolažbi: oseba z demenco rabi tolažbo, ko doživlja občutke izgube, 
zmanjšanja sposobnosti. Tolažbo potrebuje tudi svojec, ko član družine zboli za 
demenco. 
 
• Potreba po oblikovanju identitete: svojci lahko pomagajo pri zavedanju lastne 
identitete bolnika, le oni poznajo njihovo življenjsko zgodbo. Svojci v skrbi za 
osebo z demenco osebnostno rastejo, okrepi se njihova samozavest in 
samospoštovanje. 
 
• Potreba po vključenosti osebe z demenco in svojcev, ki je pogosto zaradi 
tabuiziranega odnosa do bolezni potlačena. 
 
• Potreba po ljubezni, ki se kaže kot: sprejemanje bolezni, sodelovanje, pogajanje, 
igra, praznovanja, veselje, validacija, prilagodljivost, ustvarjalnost, razdajanje. 
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2 NAMEN, CILJI  IN RAZISKOVALNA VPRAŠANJA 
Prvo moje srečanje z osebami z demenco je bilo med opravljanjem obvezne prakse v 
domu za starejše, kjer sem še eno leto nadomeščala odsotno negovalko. Prav varovanci, 
oboleli za demenco so se me najbolj dotaknili.  
V domu za starejše občane se dnevno srečujem z ljudmi, ki so postali varovanci doma iz 
različnih vzrokov. Najpogostejši vzroki za prihod v dom so bolezen, starost, osamljenost, 
poškodbe in potreba po rehabilitaciji. V zadnjih letih pa narašča število varovancev, ki so 
zboleli za eno od oblik demence. Pri večini je bolezen že tako napredovala, da tavajo v 
temi, pozabljajo, kdo so, ne prepoznajo niti svojih najbližjih. Vsakdo nosi svojo zgodbo. 
Zgodb je veliko, prav toliko, kolikor je bolnikov. Vsaka zgodba je drugačna, tako kot je 
vsaka demenca drugačna. Vse pa imajo skupni imenovalec. V družino se priplazi skozi 
zaprta vrata, potihoma, zahrbtno, brez opozorila. 
Velika večina obolelih za demenco prihaja v dom že v napredovalni fazi bolezni. V 
diplomski nalogi se ukvarjamo z vprašanji, kako se je bolezen razvijala pred prihodom v 
dom, kako se na bolezen odzovejo svojci ter kako se soočajo s spremembami, ki jih v 
njihovo družine prinese bolezen – demenca. 
Namen diplomske naloge je bil s tehniko narativnega intervjuja pridobiti življenjsko 
zgodbo varovanke oziroma njene hčerke. Da bi lahko bolje razumeli bolnikovo vedenje, 
so nam potrebne informacije, ki jih pridobimo skozi poznavanje biografije posameznika. 
V nalogi smo si zastavili dva cilja: 
Cilj 1: Z analizo zgodbe prikazati potek bolezni pri osebi z demenco. 
Cilj 2: Predstaviti, kako bolezen vpliva na medsebojne odnose med svojcem in osebo z 
demenco v domačem okolju ter po namestitvi v dom. 
In dve raziskovalni vprašanji: 
• RV1 ………  Kako je potekal razvoj bolezni pri osebi z demenco? 
 
• RV2 ………. Kako se je z boleznijo soočala hči obolele osebe?   
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3 METODA DELA 
Zgodba 
Zgodbe prežemajo naše življenje, imajo nešteto oblik in opravljajo veliko nalog. Zgodbe 
so ljudje proučevali še preden so našle mesto v družbenih vedah. Študije pripovedništva 
poznamo že vsaj od Aristotla dalje, vse do danes pa so neko vrsto ali obliko pripovedi v 
svojih okvirih prepoznale že skoraj vse družbene vede in številni poklici  (Urek,  2005). 
Zgodba - naracija 
Termin naratologija je uvedel strukturalist Tzvetan Todorov v delu Grammaire de 
Decameron leta 1969 in ga opredelil kot znanost o pripovedi. Ta pomen potrjuje tudi 
beseda sama, ki je sestavljenka iz latinskega glagola »narrare« oziroma osnove njegovega 
namenilnika »narratium«in starogrške besede »logos«(beseda, govor, razlaga, pojem, 
bistvo, nauk). Gre za sistematično raziskovanje, ki svoj objekt preučevanja omejuje na 
določen tip diskurza, tj. na pripoved (Štuhec, 2000). 
Štuhec (2000) povzema Todorova (1969) v trditvi, iz katere razumemo, da zanj 
narativnost pomeni vzročno transportacijo situacije v petih stopnjah: 
• začetno stanje uravnoteženosti, 
• zlom ravnotežja, ki ga povzroči neki dogodek, 
• spoznanje, da je do zloma prišlo, 
• poskus, da bi bilo ravnotežje znova vzpostavljeno, 
• novo ravnotežje. 
Po Mesecu (2013) povzemamo značilnosti naracije: v glavnem se odvija kot prosto 
pripovedovanje: 
• opisuje časovno zaporedje v splošnem vzročno povezanih dogodkov iz preteklosti 
v sedanjost z nakazovanjem prihodnosti. Pripoved opisuje na primer življenje 
osebe, preden je zbolela, okoliščine ob pojavu bolezni, fazo diagnosticiranja, 
operacije, rehabilitacije, vse do življenja danes in pričakovanj glede prihodnosti, 
• v njej nastopa nosilec opisanih dogodkov, glavna oseba, akter ali žrtev (junak), 
npr. pacient, žrtev nasilja, zdravnik, sestra,  
• vsebuje zaplet, celo dramatičen, ko nastopijo okoliščine, ki ogrožajo junaka, na 
primer napačno ravnanje zaradi nepoučenosti, pobeg iz bolnišnice, neustrezno 
nego, ponesrečeno operacijo ipd., 
• je skladno povezana (koherentna), torej vse kar je povedano, je v neki zvezi z 
osrednjim problemom in zapletom in »poganja« zgodbo ter pojasnjuje dogodke. 
• je zgodba. 
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Narativno raziskovanje je najširši pojem, ki vključuje raziskovanje pripovedi kot proces: 
od iskanja pripovedovalcev, preko zbiranja pripovedi, njihovega zapisovanja, do analize. 
Namen narativnega raziskovanja je spoznati posameznika, njegovo doživljanje in 
ravnanje ter spoznati odnose med ljudmi in o delovanju družbenih institucij, organizacij 
in delnih sistemov in družbe v celoti (Mesec, 2013). 
Za razliko od drugih družbenih ved je zanimanje in uporaba pripovednega raziskovanja 
v zdravstveni negi relativno mlada metoda. Raziskava, ki temelji na pripovedovanju in 
analizi zgodbe, je vse bolj priljubljen način za izvedbo kvalitativne raziskave tudi v 
zdravstveni negi, ker nam omogočajo vpogled v bolnikov svet, to pa lahko pomembno 
izboljša oskrbo bolnika (Holloway in Freshwater, 2007). Bolnik je osrednjega pomena za 
zdravstveno nego in zdravstveno varstvo in njegova pripoved kot del človeške narave je 
tesno povezana z razumevanjem življenja ljudi, zato postane tudi pripoved o bolezni 
središče pozornosti zdravstvenih delavcev (Holloway in Freshwater, 2007). Pripovedi so 
trdna osnova za razvoj znanja v zdravstveni negi. Poslušati in razumeti svet bolnika je 
bistvenega pomena za zdravstveno nego. Dinamika pripovedi omogoča večdimenzionalni 
vpogled v številne vidike, izkušnje posameznika (Holloway in Freshwater, 2007). 
V narativnem  raziskovanju imamo opraviti s kratkimi življenjskimi zgodbami, ki jih 
običajno dobimo z odprtimi vprašalniki ali s poglobljenimi intervjuji, ki trajajo približno 
od pol ure do treh ur (Urek, 2005). 
Narativni intervju je način zbiranja podatkov v kvalitativnem raziskovalnem pristopu, 
kjer s pomočjo nestrukturiranega – poglobljenega intervjuja ustvarimo situacijo, v kateri 
se intervjuvance kot partnerje v komunikaciji spodbuja k temu, da povedo svojo 
življenjsko zgodbo. Temeljni namen je rekonstrukcija družbenih dogodkov iz perspektive 
sogovornikov, ki zgodbo podajo na najbolj neposreden način (Pajnik in Bajt, 2009). 
Značilen primer raziskovalnega vprašanja po Pajnik in Bajt (2009): 
»Na začetku bi vas prosila, če mi lahko zaupate vašo življenjsko zgodbo. Ne bom vas 
prekinjala. Prosim vas, da mi poveste zgodbo s svojimi besedami, tisto, kar se vam zdi 
najbolj pomembno. Ko boste končali, vas bom vprašala, če me bo kaj posebej zanimalo«. 
Podobno široko vprašanje, ki ga zastavimo pripovedovalcu zgodbe, navajata tudi 
Holloway in Freshwater (2007), kajti vprašanje mora imeti funkcijo, da pripovedovalca 
zgodbe spodbudi k pripovedovanju, vendar na pripovedovanje vsebinsko ne vpliva 
pretirano. 
3.1 Vzorec 
Vzorec je neslučajnostni - namenski. Pri namenskem vzorčenju je vsaka enota izbrana z 
natančno določenim namenom, ker je za potek kvalitativne raziskave nujna informiranost 
posameznika o  določeni temi (Vogrinc, 2008). 
Za vzorec raziskave je bila izbrana varovanka, ki je v domu že 9 let oziroma njena hči, 
ker je varovanka v stadiju hude demence in pogovor z njo ni možen. Prvi znaki demence 
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so se pri vzorčni bolnici pokazali že pred približno 19 leti. Po smrti moža, s katerim sta 
živela v hiši, je še 9 let živela sama v svojem stanovanju.  
3.2 Instrument raziskovanja 
Življenjska zgodba je bila pridobljena s tehniko narativnega intervjuja.  
Za analizo narativnega intervjuja - pridobljene zgodbe je uporabljena kvalitativna 
vsebinska analiza, pri procesu kodiranja pa induktivni pristop (Vogrinc, 2008; Mesec, 
1998). Postopek v nadaljevanju predstavljamo. 
Kvalitativni raziskovalni pristop je značilen za narativno raziskovanje. S pojmom 
kvalitativna raziskava označujemo raziskavo, pri kateri spremljamo izkustveno gradivo, 
zbrano v raziskovalnem procesu v obliki besedni opisovalni pripovedi in v kateri je to 
gradivo tudi obdelano in analizirano besedno ter brez uporabe merskih postopkov, ki dajo 
števila in operiranje s številkami (Mesec, 1998). 
V neurejenem gradivu prepoznamo posamezne celote, ki se nanašajo na nek pojav, 
lastnost, proces in jih poimenujemo. Te pojave povežemo v različne strukture in tako 
pojasnimo dogajanje (Mesec, 1998). 
V postopku analize Mesec (1998) navaja, da empirično gradivo najprej prepišemo in 
uredimo, začnemo razgradnjo oziroma razčlenjevanje besedila na sestavne dele, tako, da 
dobimo enote kodiranja. Enota kodiranja je torej del besedila, za katerega raziskovalec 
presodi, da vsebuje za raziskavo pomembne informacije, zato bo ta del v nadaljevanju 
analiziral (Vogrinc, 2008). 
Vogrinc (2008) navaja, da pri procesu kodiranja lahko uporabimo deduktivni ali 
induktivni pristop. V opredeljevanju induktivnega pristopa Mesec (1998) izhaja iz 
Straussa in Corbina (1990) in ga poimenuje »odprto kodiranje«. Opredeli ga kot postopek 
oblikovanja pojmov iz enot besedila, dobljenih v postopku razčlenitve besedila. Je 
postopek, v katerem posameznim delom besedila pripisujemo kode. Rezultat kodiranja je 
seznam, »kodirni zapis ali kodirni protokol« (prav tam). 
V nadaljevanju kvalitativne analize primerjamo kode med seboj, sorodne združimo v 
kategorije. Kategorije oblikujemo tako, da abstrahiramo skupno značilnost več različnih 
opisov in opredelimo povezavo med posameznimi kodami (Vogrinc, 2008). 
Tako je pripravljeno vse potrebno, da na koncu povemo zgodbo o tem, kar smo spoznali. 
Dobljeno vsebino razporedimo po poglavjih in dodamo vezno besedilo, da se pripoved 
gladko bere, da je ohranjena struktura zgodbe kot celota (Mesec, 1998). Ohranjanje 
strukture zgodbe kot celote v prikazu rezultatov je tudi pomembna značilnost narativnega 
raziskovanja, menita Holloway in Freshwater (2007). 
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3.3 Potek raziskave 
Hčer varovanke sem prosila, če si lahko vzame čas za intervju. Predstavila sem ji namen 
diplomske naloge in potek raziskave. Dogovorili sva se za okvirni načrt raziskave ter 
njeno vlogo v procesu. Prostovoljno mi je bila pripravljena povedati svojo življenjsko 
zgodbo in zgodbo njene matere, spregovoriti o bolezni matere ter kako se je kot edinka 
soočala s posledicami bolezni. Dogovorili sva se za datum in uro naslednjega srečanja. 
Na vsakem srečanju sem zgodbo poslušala brez prekinjanja. Vsebino sem si sproti 
zapisovala. Takoj po prihodu domov sem pridobljeno empirično gradivo prepisala. V 
prepisani zgodbi sem relevantne dele besedila označila in jim pripisala kode. 
Iz relevantnih delov besedila sem povzela izjave in jih strukturirala vsebinsko glede na 
raziskovalna vprašanja v izjave, ki govorijo: 
• o znakih in simptomih bolezni demence, 
• o medsebojnih odnosih med osebo z demenco in njeno ednino hčerko, 
• o doživljanju hčerke, 
• o njenih psihičnih in fizičnih obremenitvah. 
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4  REZULTATI 
Rezultati bodo predstavljeni v 7 preglednicah. V posamezni preglednici bodo prikazane 
izjave, ki so vsebinsko združene v kategorijo.  
4.1. Temeljni gradniki zgodbe: 
• domače okolje - obdobje pojava prvih znakov bolezni, 
• diagnoza bolezni demenca  -  hči  organizira pomoč za obolelo mater, 
• odhod v domsko oskrbo na bivalni oddelek, 
• premestitev na varovani oddelek za dementne osebe. 
4.2  Kvalitativna analiza vsebine zgodbe 
Vsebinsko sorodne kode sem združila v 7 kategorij, ki sem jim pripisala dobesedne 
navedbe iz pridobljene zgodbe, ki kategorijo vsebinsko podpirajo. Kategorije sem ločila 
na obdobje v domačem okolju in na obdobje po premestitvi v dom. V nadaljevanju so 
predstavljeni z analizo pridobljene kategorije: 
Kategorija 1: Spremembe na področju spoznavnih sposobnosti 
Kategorija 2: Motnje na nivoju čustvovanja in vedenja 
Kategorija 3: Telesne motnje in težave 
Kategorija 4: Doživljanje hčerke 
Kategorija 5: Odnos mati-hči 
Kategorija 6: Fizična obremenitev 
Kategorija 7: Psihična obremenitev 
 
Pri predstavitvi posamezne kategorije so kode in izjave razdeljene tudi glede na bivalno 
okolje. Na začetku je za obolelo osebo to še bilo domače okolje, z napredovanjem bolezni 
pa bivanje v institucionalnem varstvu.  
 
 
 
Mugerli A. Življenjska zgodba svojca osebe z demenco: narativna raziskava  
Diplomska naloga, Zdravstvena nega, UP Fakulteta za vede o zdravju, 2017 
 
18 
Kategorija 1: Preglednica 2 prikazuje, s katerimi spremembami na področju spoznavnih 
sposobnosti se je soočala oseba z demenco. Najprej je bila zaznana izguba motivacije, 
motnja presojanja okolice, izguba kratkoročnega spomina. Spremembam v obdobju, ko 
je bila oseba še v domačem okolju, pripisujemo značilnosti stadija I po Naomi Feil. V 
napredovalni fazi po premestitvi v dom pa se kaže še časovna in krajevna 
dezorientiranost, ki sta bolj značilnosti stadija II po Naomi Feil. 
 
Preglednica 2: Spremembe na področju spoznavnih sposobnosti 
 Izjava Koda 
 Domače okolje 
 
 
1.1 … bila so obdobja, ko se je stanje izboljšalo Trenutki izboljšanja 
1.2 … knjig ne bere več, ampak jih samo spravlja v predal. Izgubila je 
voljo do branja, a meni tega ni priznala 
 
Izguba motivacije, zanimanja za 
konjičke, 
Apatija, 
nepriznavanje. 
 
1.3 Vedno je bila rada urejena, čista. Kopala in preoblačila se je sama. 
Opazili smo,  da je tudi to ne zanima  več. Bila je oblečena vedno v 
ista oblačila. Mama je zanikala. Trdila je, da se kopa in preoblači sama. 
Vedeli smo, da to ni res. 
 
 
Apatija - problem z osebno higieno, 
umivanje, oblačenje. 
 
 
 
1.4 Kupovala je enake stvari. Imela je po več enakih živil, nekaterih ni 
kupovala 
 
Kopičenje hrane, kratkoročni spomin. 
1.5 Obleke ni več znala oprati, sušit jih je dala sama. Kuhala je, a hrane ni 
pojedla. Pomoči je rabila vedno več. 
 
Pomoč pri gospodinjskih opravilih. 
1.6 Rabila je pomoč pri pospravljanju, pranju, likanju, umivanju, pri 
dajanju zdravil.  Rada je imela družbo, a ničesar nismo naredili prav 
 
Težave pri vsakodnevnih opravilih. 
1.7 … da mamo nič več ne veseli, niti za vnuke se ni več zmenila. 
 
 
 Apatija. 
 
 
 
1.8 … diagnoza Alzheimerjeva demenca. Zdravniško pomoč smo poiskali 
že zelo zgodaj. 
 
Diagnoza. 
 Dom 
 
 
1.9 Postala je zelo nemirna. Hotela je k meni. Po poklicu je bila kuharica, 
čas se ji je zavrtel nazaj, hotela je na delo, v kuhinjo kuhat. Iskala je 
moža, na vsak način je hotela najti izhod. 
 
Časovna dezorientiranost. 
2.0 Ponoči je vstajala se preoblekla ter hotela domov. Na stranišče je 
znala, sobe ni več našla. Hodila je po sosednjih sobah. Hodila je po 
oddelku,  prekladala stvari, brskala po omarah. 
Krajevna dezorientiranost. 
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Kategorija 2: Kot motnje na nivoju čustvovanja in vedenja pri osebi z demenco najprej 
zaznamo depresijo kot začetek demence. Iz preglednice 3 lahko ugotovimo, da je bolezen 
napredovala že do stadija IV po Naomi Feil - vegetiranje. 
Preglednica 3: Motnje na nivoju čustvovanja in  vedenja 
 Izjava Koda 
 
 
2.1 
Domače okolje 
 
  Leta 1998 je mami umrl mož ...  Bila je zelo žalostna… 
 
 
Depresija. 
 
2.2 … Denar je vedno spravljala na isto mesto. Nekega dne se je 
močno razburila, klicala me je, da so jo okradli. Preiskali smo celo 
hišo in denar dobili na drugem mestu kot običajno. 
 
Sumničenje. 
2.3 …. Pritoževala se je, da jo noben ne obišče, da je vedno sama. 
 
Pritoževanje. 
2.4 Slutila je, da se z njo nekaj čudnega dogaja. 
 
Zmedenost. 
2.5 Rada je imela družbo, a ničesar nismo naredili prav. 
 
Čustvena labilnost. 
  
Premestitev v dom 
 
 
2.6 
 
Postala je zelo nemirna. Nemirnost. 
2.7 ni uspela slediti pogovorom, zato je postala agresivna, kregala se 
je s sostanovalko. 
 
Slaba koncentracija. 
2.8 Poslušala sem  zgodbe o njenih konfliktih s sostanovalko. 
 
Konfliktni  odnosi s sostanovalko. 
2.9 Tudi mene je včasih prizadela,. 
 
Čustvena labilnost. 
2.10 Ponoči je vstajala, se preoblekla ter hotela domov. 
 
Nočni nemir in nespečnost. 
Zamenjava  noč-dan. 
2.11 Postala je zelo nemirna. Hotela je k meni. Po poklicu je bila 
kuharica, čas se ji je zavrtel nazaj, hotela je na delo, v kuhinjo 
kuhat. Iskala je moža, 
 
Preteklost postane sedanjost. 
2.12 Lastna mama te ne prepozna. 
… mama propada … in umsko. 
 
Popoln umik iz zunanjega sveta. 
 
Kategorija 3: Pri raziskovani osebi so se pojavile tudi motnje hranjenja, odvajanja vode 
in blata, motnje gibanja in otežena okretnost. Iz preglednice 4 lahko razberemo, da je 
oseba z demenco prišla na varovani oddelek za demenco v stadiju III. Bolezen je 
napredovala v stadij IV po Naomi Feil. 
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Preglednica 4: Telesne motnje in težave 
 Izjava Koda 
  
Bivanje na oddelku za demenco 
 
 
3.1 
 
Po dveh letih na oddelku je pristala na vozičku. Ni več znala hodit. Po 
padcu si je zlomila še kolk. 
 
 
Motnje gibanja. 
3.2 Šteti, barvati in brati je še nekaj časa znala, številke ji niso delale 
problemov. Težave ji je delal govor. 
 
Motnje govora. 
3.3 Govoriti ne zna, samo določene besede. Večinoma mrmra. 
 
Motnje govora. 
3.4 Določene dneve ima prevelik apetit, včasih hrano odklanja. 
Sostanovalcem jemlje hrano. 
Motnje hranjenja, včasih 
hiperfagija. 
 
3.5 
 
Je inkontinentna, izloča in odvaja v plenico. 
 
Inkontinenca urina in blata. 
 
3.6 … mama propada fizično Fizični propad. 
 
Kategorija 4: Hčerka  osebe z demenco je  kot zdravstvena delavka v domu za starejše 
občane o bolezni dobro informirana, a je vseeno rabila čas, da si je priznala, da je ta 
zahrbtna bolezen prišla tudi v njihovo družino (Preglednica 5). 
Preglednica 5: Doživljanje hčerke 
 Izjava Koda 
 
 
4.1 
 
 
 
Domače okolje 
 
… čeprav se dnevno v službi fizioterapevtke v  Domu upokojencev 
srečujem z bolniki z demenco, čeprav to bolezen dobro poznam … 
 
Jaz sem njen edini otrok. Z družino živim 20 kilometrov proč. 
 
 
 
Informiranost. 
 
 
Edini otrok, oddaljenost. 
4.2 … sem si v začetku  zatiskala oči in si govorila, da bo bolje, da je to 
samo prehodna depresija ob izgubi svojega najbližjega. Še vedno sem 
upala, da se moji mami to ne more zgoditi 
 
Zatiskanje oči. 
Nesprejemanje bolezni. 
Upanje. 
4.3 Spoznala sem, da me mama rabi vsak dan bolj. Vsak dan po službi sem 
jo obiskala. Vsak večer sem jo še poklicala po telefonu, ona pa: «že 
dolgo te ni bilo, kod hodiš?«, se je pritoževala, da jo nobeden ne obišče, 
da je vedno sama 
 
Obtoževanje. 
Pritoževanje. 
 
4.4 Vedela sem, da mama potrebuje veliko razumevanja in spodbude.  Hudo 
mi je bilo, ko sem videla, da mamo nič več ne veseli, niti za vnuke se ni 
več zmenila. Smilila se mi je, saj sem vedela, kaj jo čaka. Težko je 
sprejeti to bolezen, ko veš, da ozdravitve ni. 
Žalost. 
Usmiljenje. 
Težko sprejetje bolezni. 
 
  
 Odhod v dom 
 
 
4.5 Poslušala sem zgodbe o njenih konfliktih s sostanovalko. Nisem je 
obtoževala, saj sem vedela, da je zato kriva bolezen. Tudi mene je 
včasih prizadela, a če poznaš bolezen, moraš preslišati, odpustiti. 
 
 
Prilagajanje, razumevanje, 
sprejetje bolezni 
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Kategorija 5: V preglednici 6 se nam pokaže problem razpetosti med družino, službo in 
obolelo materjo. Hčerka pogreša materino oporo, preobremenjenost je pripomogla h 
konfliktom. Po odhodu v dom sta odnos poglobili. 
Preglednica 6: Odnos mati-hči 
 Izjava Koda 
 
 
 
5.1 
 
Domače okolje 
 
Rada bi bila, da bi se več ukvarjali z njo, verjetno ji je bil dolgčas, 
mogoče strah. 
 
 
 
 
Razpetost družina - služba –
mama. 
5.2 Pogrešam njeno energijo, njen smisel za motivacijo. 
 
Izguba opore  matere. 
5.3 Skušala sem biti mirna, a včasih sem jo vseeno okregala. Rada je imela 
družbo, a ničesar nismo naredili prav. 
 
Konfliktni trenutki. 
 
 Odhod v dom 
 
 
5.4 
 
 
5.5 
Vsak dan sem jo po službi obiskala, čas je bil namenjen samo njej. 
 
Vesela me je bila. 
Poglobljen odnos. 
 
 
Veselje. 
 
 
Kategorija 6: V preglednici 7 vidimo, da je z napredovanjem bolezni potreba po fizični 
pomoči vedno večja. Dobrodošla je pomoč svojcev in sosedov. Po premestiti v dom je 
prišlo do fizične razbremenitve. 
Preglednica 7: Fizična obremenitev 
 Izjava Koda 
 
 
6.1 
Domače okolje 
 
Skrb  zanjo smo si malo delili. Pomagali so sosedje, sestre in brat. Ko 
sem prišla k njej, je bilo veliko za postoriti. Rabila je pomoč pri  
pospravljanju, pranju, likanju, umivanju, pri dajanju zdravil. Spoznala 
sem, da me mama rabi vsak dan bolj. 
 
 
 
Fizično delo. 
Pomoč sosedov. 
6.2 
 
 
6.3 
Obiskovali so jo tudi njeni  sestri in brat,  jo vozili k maši, jo vabili na 
kavo, ji pomagali pri delu v hiši in okolici. 
 
Po možnostih sem se trudila, da bi mama ostala samostojna čim več 
časa 
 
Pomoč sorodnikov. 
 
 
Spodbujanje samostojnosti. 
 Odhod v dom  
6.4  Malo sem si oddahnila od fizičnega dela . Fizična razbremenitev. 
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Kategorija 7: V preglednici 8 prikazujemo, da je z napredovanjem bolezni skrb vse večja 
in bolj obremenjujoča, svojec se sooča s slabo vestjo, občutkom krivde. Premestitev v 
dom po eni strani pomeni tudi  razbremenitev od nenehne skrbi, a stiske se nadaljujejo. 
 
 
 
Preglednica 8: Psihična obremenitev 
 Izjava Koda 
 
 
7.1 
Domače okolje 
 
Hudo mi je bilo, ker nisem mogla biti več z njo. Ko nisem bila z njo, 
sem razmišljala, kaj trenutno počne, a je z njo vse v redu. 
 
 
 
Tveganje, skrb, slaba vest. 
7.2 Po 9 letih sem  zbrala pogum, da se z mamo pogovorim o odhodu v 
dom. Mislila sem, da mama ne bo za to. Bila sem presenečena. Domu 
ni nasprotovala. 
  
Težka odločitev. 
Slaba vest. 
Krivda. 
 Odhod v dom 
 
 
7.3 
 
Malo sem si oddahnila  … in nenehne skrbi. Psihična razbremenitev. 
7.4 Hudo je, ko te lastna mama ne prepozna. Po vseh letih mi je še vedno 
hudo, težko je gledati, kako mama propada, fizično in umsko. Pred 
mano je nebogljeno bitje. Naredim, kar je v moji moči, čeprav me ne 
pozna. Hudo mi je, ko mi zaposleni povejo, kaj mama počne. Tako 
ponoči in čez dan. 
 
Zamenjava vloge mati-otrok.. 
 
Stiske ostajajo. 
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5  RAZPRAVA 
 Potek bolezni pri preiskovani osebi 
V naši raziskavi je oseba z demenco po smrti moža kazala znake potrtosti, brezvoljnosti 
– znake  depresije, ki so ji sledila  obdobja  izboljšanja. Depresivnost je pogost pojav v 
začetnem stadiju demence. Depresivna simptomatika se pri osebah z demenco pojavlja 
po podatkih študij v 20 do 60 odstotkih. Klinična slika depresije je lahko prikrita, 
simptomi depresije se prekrivajo z apatijo. Apatija se pojavi pri 10–15 odstotkih bolnikov 
v začetnem stadiju in pri več kot 50 odstotkih bolnikov v nadaljnjem razvoju bolezni 
(Rudolf, 2007).  
Na demenco še niso pomislili. Ena od ameriških raziskav je pokazala, da na začetku 
bolezenskih znakov ne prepozna kar 52 odstotkov družinskih članov (Pentek, 1994). V 
našem primeru je hčerka o demenci vedela veliko, saj se v službi dnevno srečuje s 
tovrstnimi obolelimi. Vse pogosteje je pri mami opažala spremembe, ki so kazale na 
demenco. Ni kazala zanimanja za osebno nego, do lepih oblek, opuščala je branje knjig. 
Deficit se je opazil tudi pri opravljanju gospodinjskih opravil. Spremembe ja kazala tudi 
na nivoju čustvovanja in vedenja. Postala je razdražljiva, rada se je prepirala, obtoževala. 
Za začetni stadij bolezni je značilno, da oseba z demenco opazi vrzeli v svojem 
razmišljanju. Svoje deficite doživlja zelo natančno in travmatično. Pogosto je 
razdražljiva. Globoko v sebi namreč ve, da so bila njena dejanja in besede nezadovoljivi, 
vendar si tega noče priznati. Ko prizadeto osebo korigiramo, se pogosto odzove z agresijo 
(Van Hülsen, 2010). 
Že zelo zgodaj so poiskali zdravniško pomoč, kjer je bila  diagnoza bolezni demenca 
potrjena. Ugotavljamo, da je informiranost o bolezni zelo pomemben dejavnik pri 
prepoznavanju bolezni in hitrem ukrepanju. Določitev diagnoze sama po sebi ne 
zagotavlja kakovostnejšega življenja oseb z demenco, omogoča pa razmislek o iskanju 
rešitev zunaj biomedicinskega modela obravnave (Kogoj, 2007).  
Demenca zaenkrat še ni ozdravljiva. Z določenimi zdravili pa njen razvoj upočasnimo ali 
lajšamo simptome. Gamse (1998) daje pomen aktivnostim za spodbujanje spoznavnih 
sposobnosti, kot so: vaje za urjenje spomina, metoda validacije, orientacija v realnost, 
obujanje spominov. Poudarja tudi spodbujanje dnevnih dejavnosti, kot so skrb za osebno 
higieno, oblačenje, urejen videz, enostavna gospodinjska opravila ter spodbujanje 
telesnih in socialnih  dejavnosti: telovadba, razgibavanje, ročne spretnosti, sprehodi, 
gibalna teorija. Tudi Kogoj (2007) pravi, da spodbujanje spoznavnih sposobnosti pomaga 
oboleli osebi k boljšemu obvladovanju demence. 
Avtorica validacije Naomi Feil (Preglednica 1) našteva pri osebi z demenco zlasti  njihove 
sposobnosti. Poudarja pomembnost prepoznavanja njihovih preostalih možnosti. 
Formalni in neformalni skrbniki dobijo dobra izhodišča za delo, pri katerem bodo v 
osebah iskali potenciale in pozitivne lastnosti. Ne glede na to, da je demenca posledica 
možganskih okvar, moramo zagotoviti posamezniku ustrezno okolje, ki mu bo 
omogočalo, da v čim večji meri opravlja tiste funkcije, ki jih še zmore in da dobi ustrezno 
pomoč za opravljanje tistih funkcij, ki jih ne zmore več (Mali in sod.).  
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Hčerka v raziskavi je spoznala, da je bolezen pri njeni mami napredovala do točke, ko bo 
zanjo v domu boljše poskrbljeno. Prva leta v domu je bila na odprtem stanovanjskem 
oddelku. Postajala je vse bolj krajevno in časovno dezorientirana, na trenutke konfliktna, 
zmedena. Po 4 letih je bila premeščena na oddelek za osebe z demenco, saj je potrebovala 
24 urni nadzor. Stopnjevale so se telesne motnje: motnje gibanja, motnje govora, 
hranjenja, inkontinenca urina in blata. 
Potek bolezni je tipičen za Alzheimerjevo bolezen. Nadpovprečno pa je trajanje bolezni, 
ki pri njej traja že 19 let. Prepoznanje bolezni, hitro ukrepanje, pravočasna pomoč ter 
izvajanje različnih aktivnosti je verjetno pripomoglo k upočasnitvi razvoja bolezni. 
Dosedanje raziskave kažejo, da obolela oseba z demenco živi v povprečju od 10 do 15 
let, čeprav demenca ni neposreden vzrok smrti. Ta je običajno posledica različnih 
zapletov (npr. vnetij, pljučnice, poškodb ali vzporedno potekajočih drugih telesnih 
bolezni) (Kogoj in sod., 2011). 
Soočanje hčerke 
V raziskavi smo potrdili ugotovitve Ličen in sod. (2009), ki poročajo o stiskah, jezi, 
krivdi, nemoči, lastni ogroženosti, ki jih doživljajo svojci ob prihodu demence v družino. 
Bolezen ne prizadene le obolele osebe, ampak tudi svojce. V 93 % prevzamejo skrb za 
dementno osebo družinski člani (Gamse, 2009). Skrb je zelo obremenilna in stresna, še 
posebej, ko vsa skrb pade na enega človeka, na edino hčer. »Edinka« je pri skrbi za 
dementno mamo obremenilni dejavnik. Raziskave so pokazale, da prijatelji, znanci, 
sosedje v začetku pomagajo, postopno pa se odmikajo ali pa jih prizadeti ne pustijo blizu. 
Socialno okolje se manjša. Skrb za dementno osebo v domačem okolju predstavlja tudi 
fizično obremenitev. V našem primeru  hčerka s svojo družino živi v drugem kraju, vsi v 
družini so zaposleni. Mama je rabila vedno več pomoči pri negi, gospodinjstvu, kuhanju, 
nakupovanju. Formalni oskrbovalec (svojec) je razpet med svojo družino in dementno 
osebo. Veliko je fizičnega dela, zmanjkuje pa časa za druženje, vzdrževanje toplih 
medsebojnih vezi, izvajanje raznih terapevtskih vaj.  
Če svojci pravočasno ne poiščejo pomoči, lahko tudi sami telesno zbolijo. Pomoč 
svojcem je lahko tudi premestitev obolelega družinskega člana v institucionalno varstvo. 
Naša raziskava je potrdila, da ima namestitev v dom že v zgodnjih fazah demence tudi 
pozitivne učinke. 
Edina hčer se je že zelo zgodaj odločila za premestitev obolele mame v dom. Pri odločitvi 
je upoštevala več vidikov: 
- informiranost o bolezni, 
- oddaljenost,  
- zaposlenost družinskih članov, 
- širjenje socialnega okolja v domu, 
- razvijanje in ohranjanje obstoječih sposobnosti z raznimi terapevtskim vajami, 
- zdravstveno osebje,  
- zdravstvena nega,  
- zmanjšanje fizične obremenitve, 
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- izpostavljenost tveganju. 
V raziskavi so svojci zaupali, da so se naučili razumeti in sprejemati vedenje svojega 
družinskega člana šele po odhodu v dom. V domačem okolju so imeli različne stiske in 
težave zaradi preobremenjenosti. Premestitev v dom je delna razbremenitev svojca. 
Obolela oseba tudi v domu potrebuje družino in emocionalno podporo. Stiske svojca se  
nadaljujejo tudi v domu ob spoznanju, da jih ljubljena oseba ne prepozna več, zamenja 
jih za nekoga drugega, zamenjajo se družinske vloge (Flaker in sod., 2004). 
Naša raziskava to potrjuje. Hčerki je premestitev obolele mame v dom pomenila fizično 
razbremenitev. Med obiski se ji je lahko povsem posvetila, izkoristila čas za pogovor, 
izkazovanje ljubezni, vodila jo je na sprehode, tolažila. Stiske ob spoznanju fizičnega in 
umskega propada pa ostajajo.  
Demenca predstavlja psihofizično obremenitev za svojca, še posebej v maloštevilnih 
družinah, ko pade vsa skrb na enega človeka. Tudi njim je raziskava lahko v pomoč, ko 
je pred njimi težka odločitev o namestitvi svojca v dom. Ugotovili smo, da ima namestitev 
svojca v dom še v fazah zgodnje demence lahko tudi pozitivni učinek. 
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6 ZAKLJUČEK 
Prevalenca demence je v strmem naraščanju, kar predstavlja družbeni in javnozdravstveni 
problem. Na državni ravni imamo sprejet dokument o obvladovanju demence v Republiki 
Sloveniji do leta 2020, ki omogoča usklajen in celostni pristop vseh deležnikov pri 
reševanju problema demence in sorodnih stanj. Letos se uvaja poskusni presejalni 
program za obvladovanje te bolezni v okviru projekta »ADAM«.  
Značilnost demence je, da poteka v tako imenovanih stadijih, vsak stadij potrebuje 
posebno obravnavo. Progresivni razvoj demence pa pomeni, da potreba po pomoči in 
nadzoru neprestano narašča. Družina  pomeni temeljni spekter odnosov, ki ustvarjajo 
socialno mrežo obolele osebe z demenco. Družina je tudi ponavadi prva, ki pomaga. Za 
premagovanje stisk, jeze, krivde, nemoči in lastne ogroženosti je potrebna informiranost, 
vztrajnost, potrpežljivost, strpnost. Pomembno je, da oboleli osebi zagotovimo ustrezno 
okolje, ki ji bo omogočalo, da v čim večji meri opravlja tiste funkcije, ki jih še zmore in 
obenem ustrezno pomoč za opravljanje tistih funkcij, ki jih ne zmore več. Zato je lahko 
ustrezno okolje za obolelo osebo tako domače kot institucionalno okolje. 
Z raziskavo želimo ozaveščati širšo javnost glede naraščajoče problematike demence ter 
s tem tudi pripomoči k zmanjšanju stigme te bolezni, spodbuditi zanimanje za poznavanje 
bolezni in pomembnost poznavanja znakov in simptomov bolezni. Koristi nam znanje o 
tem, kako ravnati v primeru suma in na koga se lahko obrnemo.  
Želimo, da bi o demenci več govorili, saj je kljub veliki prevalenci še vedno eden izmed 
tabujev. 
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POVZETEK 
Teoretična izhodišča: Demenca je problem sodobne družbe, saj se število obolelih zaradi 
staranja prebivalstva strmo narašča. Zato je bil namen naloge prestaviti bolezen z vidika 
biomedicinskega in psihološkega modela ter pridobiti življenjsko zgodbo, iz katere bo 
razviden progresivni potek bolezni ter vpliv bolezni na medsebojne odnose med svojcem 
in obolelo osebo. 
 
Metoda: Življenjska zgodba je bila pridobljena s tehniko narativnega intervjuja. Za 
analizo pridobljene zgodbe je bila uporabljena kvalitativna vsebinska analiza ob 
upoštevanju ohranjanja osnovne strukture zgodbe. Vzorec v raziskavi je bil namenski – 
hči osebe, ki je zbolela za demenco.  
Rezultati: Raziskava je potrdila doživljanje stiske, jeze, krivde, nemoči in občutek lastne 
ogroženosti pri hčerki, ki je pripovedovala svojo zgodbo in zgodbo svoje dementne 
mame. Prikazala pa je tudi, kako bolezen progresivno napreduje in kako se je družina 
temu prilagajala. Pri tem se je kot pomembna oblika podpore družinskim članom 
pokazala namestitev v institucionalno varstvo, ko le-ti ne zmorejo več oskrbe obolelega 
družinskega člana. Institucionalno varstvo je lahko za dementno osebo tudi okolje, ki ji 
bo omogočalo, da v čim večji meri opravlja tiste funkcije, ki jih še zmore in obenem 
ustrezno pomoč za opravljanje tistih funkcij, ki jih ne zmore več. 
Diskusija z zaključki: Skrb za obolelo osebo v domačem okolju predstavlja psihofizično 
obremenitev. Svojci so prvi, ki lahko pomembno prispevajo k prepoznavanju demence in 
v oskrbi obolelega družinskega člana. Vendar pri tem potrebujejo veliko podpore in 
razumevanja. Le-to pa jim lahko nudimo le, če poznamo njihovo doživljanje in stiske, ko 
se soočajo s tem, da njihov družinski član zboli za demenco. Poslušanje in analiziranje 
življenjske zgodbe svojcev obolele osebe je lahko pomemben način v raziskovanju in 
razumevanju njihove izkušnje – za njih same in za druge. To pa prispeva k zmanjševanju 
stigme do demence tudi v širšem družbenem kontekstu. 
 
Ključne besede: demenca, življenjska zgodba, narativni intervju, oseba z demenco, 
svojec 
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SUMMARY 
Theoretical background: Dementia is a problem of modern society, as the number of 
patients is rapidly increasing due to the aging of population. Therefore, the purpose of 
this study is to present the disease from the perspective of biomedical and psychological 
model along with a life story from which the apparent progressive course of the disease 
is evident together with the impact of the disease on the relationship between the family 
members and the diseased person.  
  
Method of research: The life story was obtained by the technique of narrative interview. 
The analysis of the story was performed by qualitative content analysis while preserving 
the basic structure of the story. The research sample was appropriately selected for the 
purpose - the daughter of the person suffering from dementia. 
Results: The study confirmed the feeling of distress, anger, guilt, helplessness and self-
endangerment with the daughter who was telling her story, as well as the story of her 
demented mother. The daughter also explained how the disease was progressing and how 
the family adapted to it. Accommodation in an institutional care centre appeared as an 
important method of support to family members when they no longer could look after the 
sick family member. Institutional care provides a demented patient also an environment 
in which the patient can, as far as possible, perform the activities he is still capable of, 
and at the same time, appropriately help the patient perform the activities he can no longer 
perform. 
Discussion and conclusions: Looking after a sick person at home represents both 
physical and mental burden. The family is the first to significantly contribute to the 
recognition of dementia and to the sick family member care. However, the family needs 
a lot of support and understanding. The support can be offered to them, however, only 
when we know their experience and distress they are facing when they realize the fact 
that their family member is diagnosed with dementia. Listening to and analyzing life 
stories of family members of the sick person can be an important way of exploring and 
understanding their experience – both for them and for others. It helps reduce the stigma 
resulting from having dementia also in a wider social context. 
Keywords: dementia, life story, narrative interview, demented person, family member 
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